¿celiaco y feliz?¡Se puede!: programa de educación sanitaria para pacientes celiacos adultos y familiares. by Berlanga Carrera, Ana Laura & Bernués Vázquez, Luis Máximo
 
 







Universidad de Zaragoza 
Facultad de Ciencias de la Salud 
 
 
Grado en Enfermería 
 
Curso Académico 2016 / 2017 
 
TRABAJO FIN DE GRADO 
 
¿Celiaco y feliz? ¡Se puede!: Programa de Educación 
Sanitaria para pacientes celiacos adultos y sus familiares. 
 
Celiac and happy? It’s possible!: Health education program 






Autora: Ana Laura Berlanga Carrera 
 
Director: Luis Bernués Vázquez 
 
 
   
 
¿CELIACO Y FELIZ? ¡SE PUEDE!                                                                 Berlanga Carrera, AL 
2   
 
ÍNDICE 
ABREVIATURAS .......................................................................... 4 
RESUMEN .................................................................................. 5 
ABSTRACT ................................................................................. 6 
INTRODUCCIÓN ......................................................................... 7 
Definición ............................................................................... 7 
Clínica .................................................................................... 7 
Comorbilidades y complicaciones ............................................... 7 
Diagnóstico ............................................................................. 8 
Tratamiento ............................................................................ 8 
JUSTIFICACIÓN .......................................................................... 9 
OBJETIVOS .............................................................................. 11 
Objetivo general: ................................................................... 11 
Objetivos específicos: ............................................................. 11 
METODOLOGÍA ......................................................................... 12 
RECOGIDA DE INFORMACIÓN ................................................. 12 
INFORMACIÓN CUANTITATIVA ................................................ 13 
INFORMACIÓN CUALITATIVA: ................................................. 15 
DESARROLLO ........................................................................... 17 
DIAGNÓSTICOS DE ENFERMERÍA DE AUTOCUIDADO 
RELACIONADOS .................................................................... 17 
CONTEXTO SOCIAL ................................................................ 18 
POBLACIÓN DIANA ................................................................ 18 
REDES DE APOYO .................................................................. 18 
PLANIFICACIÓN DEL PROGRAMA DE AUTOCUIDADOS ................ 19 
Recursos humanos ........................................................................ 19 
Recursos materiales ...................................................................... 19 
¿CELIACO Y FELIZ? ¡SE PUEDE!                                                                 Berlanga Carrera, AL 
3   
 
Sesiones ...................................................................................... 20 
Carta descriptiva .......................................................................... 21 
Cronograma- Diagrama de Gantt .................................................... 22 
EVALUACIÓN: ....................................................................... 23 
CONCLUSIONES ....................................................................... 23 
BIBLIOGRAFÍA ......................................................................... 25 





















¿CELIACO Y FELIZ? ¡SE PUEDE!                                                                 Berlanga Carrera, AL 
4   
 
ABREVIATURAS 
ACA – Asociación Celiaca Aragonesa 
AGA – Anticuerpos anti-gliadina 
ATGt IgA – Anticuerpos antitransglutaminasa tisular de tipo IgA 
ATGt IgG – Anticuerpos antitransglutaminasa tisular de tipo IgG 
CCAA – Comunidad Autónoma 
CVRS – Calidad de vida relacionada con la salud 
DM – Diabetes Mellitus 
DPG – Anti-péptidos desamidados de gliadina 
DSG – Dieta sin gluten 
EAm – Anticuerpos anti-endomisio 
EC – Enfermedad Celiaca 
ESPGHAN – European Society of Paediatric Gastroenterlogy and Nutrition 
FACE – Federación de Asociaciones de Celiacos de España 
HLA – Antígeno Leucocitario Humano 
IgA – Inmunoglobulina A 
IgG – Inmunoglobulina G 
PES – Programa de educación sanitaria 
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RESUMEN 
INTRODUCCIÓN: La enfermedad celiaca es la patología crónica digestiva más 
frecuente en España y afecta al 1% de la población mundial. Actualmente el 
único tratamiento disponible es el seguimiento estricto de una dieta sin 
gluten, que produce serias dificultades en la vida diaria de los pacientes y sus 
familiares. Por ello, los programas de educación sanitaria son una buena 
alternativa para aportar a los pacientes celiacos conocimientos suficientes 
que les permitan hacer frente a las dificultades y aumentar la adhesión a la 
dieta sin gluten. Asimismo, el elevado porcentaje de mujeres celiacas y la 
evidencia de una menor calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) en 
este grupo hacen necesaria la implantación de una perspectiva de género en 
la creación del programa. 
OBJETIVO: Elaborar un programa de educación sanitaria (PES) sobre dieta 
sin gluten y enfermedad celiaca aplicable en atención primaria para pacientes 
celiacos adultos de la CCAA de Aragón.  
METODOLOGÍA: Se ha realizado una revisión bibliográfica entre 2013 y 2017 
y se ha recogido información cuali-cuantitativa, con el fin de elaborar un 
programa acorde a las necesidades actuales de la población con enfermedad 
celiaca.  
CONCLUSIONES: La creación de un programa de salud sobre dieta sin gluten 
dirigido a pacientes celiacos adultos resulta imprescindible para paliar la 
actual falta de información facilitada por el sistema sanitario tras el 
diagnóstico. El papel de enfermería en la educación sanitaria es fundamental 
para mejorar la gestión de la propia salud en los pacientes con enfermedades 
crónicas, como la enfermedad celiaca. 
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ABSTRACT 
INTRODUCTION: Celiac Disease is the most frequent chronic intestinal 
disease in Spain, and affects to 1% of the people in the world. Currently, 
the only available treatment is having a strict gluten free diet, which 
produces important difficulties in the daily life of patients and their families. 
Because of this, health education programs are a good way to give celiac 
patients enough knowledge to fight against difficulties and to improve the 
adherence to gluten free diet.   
Also, the high percentage of celiac women and their lower self-perceived 
quality of life make it necessary to implement a gender perspective in the 
creation of the health education program. 
OBJECTIVE: To elaborate a health education program about gluten free 
dieting and celiac disease for adult celiac patients in Aragon. 
METHODOLOGY: A bibliography revision has been made from 2013 to 2017 
and also qualitative and quantitative information has been collected in order 
to elaborate a health education program according with the present needs of 
people with celiac disease. 
CONCLUSION: The creation of a health education program about gluten free 
diet for adult celiac patients is necessary to palliate the lack of information 
given by the health system after diagnosis. Nurses are fundamental in health 
education to improve the healthcare in patients with chronic diseases, like 
celiac disease. 
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La EC es una patología inflamatoria del intestino delgado de origen 
autoinmune, desencadenada por la ingesta de gluten, una glucoproteína 
presente en el trigo y otros cereales, en pacientes genéticamente 
predispuestos. (1, 2) 
Clínica 
Las formas clínicas de presentación de la EC son muy variables. (1) Según la 
ESPHGAN, la EC se clasifica en: clásica, atípica, silente, potencial y 
refractaria. (3, 4) (Anexo 1) Las manifestaciones pueden dividirse en digestivas, en 
las que destacan la diarrea, distensión y dolor abdominal, y extradigestivas. 
(5, 6) (Anexo 2) 
La dermatitis herpetiforme es la manifestación cutánea de la enfermedad, y 
aparece en un 25% de los casos. (5) Se caracteriza por una erupción papulo-
vesiculosa y simétrica, que produce un intenso prurito, y cuyo tratamiento es 
DSG. (5, 7) 
En cuanto a la introducción del gluten en la dieta de los lactantes, no existe 
consenso entre los estudios realizados. Pese a ello, el Comité de Nutrición de 
la ESPGHAN recomienda que se realice entre los 4 y los 6 meses de edad. (8) 
Comorbilidades y complicaciones 
Se considera factor de riesgo para desarrollar EC ser familiar de primer grado, 
padecer síndrome de Down, síndrome de Turner, déficit de IgA o presentar 
algún tipo de patología autoinmune, como tiroiditis autoinmune o DM tipo 1. 
(9, 10)  
En esta última la prevalencia de EC es mayor que en la población general, 
asociándose también la EC no diagnosticada con mayores tasas de 
hipoglucemia respecto a los diabéticos no celiacos, cifra que disminuye con 
la adherencia a la DSG. (11) 
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Además, se observa comorbilidad con otras patologías autoinmunes, 
gastrointestinales, neuropsiquiátricas, neoplásicas y ginecoobstétricas. (2, 12, 
13, 4)(Anexo 3) 
En familiares de primer grado de pacientes celiacos, los estudios señalan la 
importancia de realizar un cribado, debido a su mayor frecuencia y al alto 
número de casos silentes o atípicos. (14) 
Diagnóstico 
El diagnóstico se realiza mediante la clínica, determinación de anticuerpos 
específicos en suero a través de test serológicos de ATGt IgA, EAm, DPG, AGA 
y ATGt, (9) (Anexo 4) determinación de haplotipos característicos y biopsia 
intestinal. (5) (Anexo 5) 
Pese a ello, la existencia de formas de EC seronegativas condicionan que la 
biopsia intestinal siga siendo necesaria para el diagnóstico en la población 
adulta. (9) La clasificación de Marsh-Oberhuber (Anexo 6) es la más utilizada 
actualmente para medir el daño intestinal, aunque también existen otras, 
como la de Corazza y Villanacci. (9) 
Tratamiento 
El tratamiento de la EC se basa en la DSG, que produce una negativización 
serológica y también mejora la alteración de las microvellosidades 
intestinales en la mayoría de los pacientes. (1, 6) 
Se deben evitar todos los productos que contengan trigo, cebada o centeno, 
y también avena no certificada como sin gluten, por su posible contaminación. 
(15) (Anexo 7) El gluten, además de estar presente en productos derivados de los 
cereales, también se usa en la industria alimentaria como aditivo. (16)  
Actualmente se están investigando fármacos y también cereales 
transgénicos, pero todavía no existe un tratamiento alternativo a la DSG 
seguro para los pacientes celiacos. (2, 17) 
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JUSTIFICACIÓN 
La prevalencia de la EC está en torno al 1% de la población mundial, con una 
relación mujer:varón de 2’5-3:1. (15) Cabe destacar el significativo aumento 
en la incidencia que se ha producido en los últimos 30 años, pasando de 2-3 
casos a 9-13 por 100.000 habitantes y año. (18)  
En lo relativo a nuestro país, según la FACE, hay al menos 450.000 personas 
con EC, lo que la convierte en la enfermedad intestinal crónica más frecuente 
en España. 
En lo referente a Aragón, la prevalencia es similar al resto del país. Por otro 
lado, los estudios en nuestra comunidad evidencian que los pacientes reciben 
consejos provenientes de las asociaciones y de internet, pero no del sistema 
de salud público, cuya oferta de información resulta insuficiente. (19)  
El tratamiento de la EC consiste en la adopción inmediata de una DSG. (20) Sin 
embargo, esta produce dificultades sociales, familiares, (20, 21) económicas y 
emocionales en el celiaco, (15) que condicionan un elevado incumplimiento 
dietético. (3) 
A nivel socio-familiar se evidencia la falta de apoyo y de conocimiento sobre 
EC. La DSG supone una barrera a la hora de viajar o realizar ingestas fuera 
de casa, produciendo alteraciones a nivel personal y familiar. (22, 21) 
A nivel emocional los celiacos exteriorizan sentimientos y sensaciones de 
aislamiento, exclusión, preocupación y ansiedad. (15, 22, 21) También 
vergüenza, visibilidad no deseada o miedo al rechazo. (19) 
En relación con lo anterior, y a través de estudios en los que se ha aplicado 
la versión española del cuestionario autoadministrado Celiac Disease-Quality 
of Life (CD-QOL), se ha demostrado que la CVRS es menor en el paciente 
celiaco como consecuencia de la cronicidad de la EC y las limitaciones 
asociadas a la DSG. Los resultados varían en función de la edad, el tiempo 
desde el diagnóstico y el sexo, reportándose mayores dificultades y menor 
CVRS en mujeres. (15)  
En cuanto a lo económico, el elevado precio de los productos sin gluten 
disminuye el seguimiento de la DSG. (19)  
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La adhesión a la DSG mejora la CVRS al disminuir los síntomas, (15, 23) y 
también disminuye el gasto sanitario al reducir la morbilidad. Se ha 
documentado el descenso en el riesgo de neoplasias relacionadas, (2) en la 
malabsorción (5) y en la osteoporosis y las fracturas óseas derivadas. (24)  
Considerados todos estos aspectos, resulta indispensable que los 
profesionales de enfermería lleven a cabo una adecuada atención sanitaria 
con los pacientes celiacos y sus familiares a través de programas de salud 
que les permitan aumentar el conocimiento y la adhesión a la DSG. 
Enfermería debe formar parte de un equipo multidisciplinar que promueva el 
empoderamiento del paciente celiaco, para aumentar su grado de 
autoconfianza y promover su autocuidado. (15) 
De igual manera, lo anteriormente expuesto evidencia la importancia de 
realizar un PES que cubra la demanda de las personas con EC en nuestra 
CCAA. 
Por último, la implantación de una perspectiva de género en la educación 
sanitaria resulta imprescindible para mejorar la menor calidad de vida 











¿CELIACO Y FELIZ? ¡SE PUEDE!                                                                 Berlanga Carrera, AL 
11   
 
OBJETIVOS 
Objetivo general:  
❖ Elaborar un programa de educación sanitaria sobre DSG y EC aplicable 
en atención primaria para pacientes celiacos adultos de la CCAA de 
Aragón.  
Objetivos específicos: 
❖ Aumentar el grado de conocimiento de los pacientes adultos con EC y 
sus familiares en la CCAA de Aragón sobre su enfermedad y el 
tratamiento, la DSG. 
❖ Modificar los hábitos de los pacientes adultos con EC de la CCAA de 
Aragón respecto a su alimentación para disminuir las transgresiones 
voluntarias o involuntarias. 
❖ Enseñar estrategias de soporte emocional al paciente adulto con EC de 
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METODOLOGÍA 
RECOGIDA DE INFORMACIÓN 
Se ha realizado una revisión bibliográfica sobre EC y DSG para actualizar el 
conocimiento sobre el tema, con el objetivo de elaborar un programa de 
salud. 
Las palabras clave utilizadas han sido: dieta sin gluten, enfermedad celiaca, 
gluten, celiaquía. 
La búsqueda de los artículos se ha elaborado teniendo en cuenta los 
siguientes criterios: palabras clave, publicados en los últimos 5 años y lengua 
española o inglesa. 
De los artículos encontrados se han seleccionado 25 por su contenido 
relacionado con los aspectos psicosociales de la enfermedad, su acceso a 
texto completo y estar dirigidos a población adulta. 
Los datos obtenidos se completan con la consulta de libros en formato papel 
e información obtenida en páginas web del Gobierno de Aragón y 
Ayuntamiento de Zaragoza. 
Base de datos Nº de artículos 
encontrados 
Nº de artículos 
utilizados 
Dialnet 91 9 
PubMed 41 5 
ScienceDirect 87 1 
Deposita Unizar y 
Repositorio Zaguán 
16 5 
Scielo 97 5 
Tabla 1: Artículos encontrados y utilizados en la revisión bibliográfica. 
Tras la realización de la revisión bibliográfica se estima necesaria la recogida 
de información cuali-cuantitativa, con el fin de realizar un PES acorde a las 
necesidades actuales de la población celiaca de la CCAA de Aragón. 
La información cuantitativa se obtiene mediante datos provenientes de 
artículos y de los facilitados por la ACA. La cualitativa se extrae a través de 
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entrevistas individuales y estructuradas con preguntas abiertas en el caso de 
los profesionales sanitarios y de la asociación, y con un cuestionario para los 
pacientes adultos diagnosticados de EC en formato electrónico. 
El PES no plantea ningún conflicto ético que afecte a los profesionales ni a los 
asistentes al programa. 
INFORMACIÓN CUANTITATIVA 
La prevalencia de la EC a nivel mundial está en torno al 1% de la población, 
con una relación mujer:varón de 2’5-3:1. (15) 
 
Gráfico 1. Prevalencia EC mundial en el año 2011 (Elaboración propia a partir de (19)) 
En lo referente a España cabe destacar el estudio realizado en 2011 por 
Mariné, cuyos resultados afirman una prevalencia en población general de 
1:204, siendo cinco veces mayor en niños que adultos. 
En cuanto a los datos disponibles sobre la CCAA de Aragón, en un estudio 
realizado con datos del 2011 por Fueyo, se identifican 2041 casos en la 
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Gráfico 2. Población Celiaca CCAA Aragón por género en el año 2011 (Elaboración propia a 
partir de (19)) 
Por provincias la prevalencia es de 1:279 en Huesca, 1:866 en Zaragoza y 
1:497 en Teruel. Además, los sectores sanitarios II y III de Zaragoza y el 
sector sanitario de Huesca detectan el 75’01% de los casos.(19) 
 
Gráfico 3. Porcentaje de celiacos por provincia en la CCAA de Aragón. Año 2011. (Elaboración 
propia a partir de (19)) 
71,48
28,52
Población celiaca CCAA Aragon por género (%)
Mujeres Hombres
% Celiacos por provincia en la CCAA de Aragón
Huesca Zaragoza Teruel
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Ante la dificultad para encontrar estudios de prevalencia de la EC en España 
y Aragón actuales y que incluyan a la población general, dado que los últimos 
datos se remontan a 2011, se trazan otras soluciones, como la utilización del 
número de socios de la ACA para la estimación del número de celiacos a los 
que se dirige el PES en la CCAA de Aragón. 
A fecha de 16 de marzo de 2017 hay 1959 familias socias de la ACA y 1235 
socios son mayores de edad. 
 Nº socios Porcentaje (%) 
Huesca 547 28% 
Teruel 152 8% 
Zaragoza 1260 64% 
TOTAL 1959  
Tabla 2. Distribución por provincias de los socios de la ACA. Marzo 2017 (Elaboración propia 
a partir de datos obtenidos de la ACA) 
INFORMACIÓN CUALITATIVA: 
La EC y el seguimiento de una DSG producen en el paciente celiaco 
importantes dificultades en su vida diaria. 
La Dra. Begoña Remacha, médica especialista en aparato digestivo (Anexo 8), 
afirma que es más difícil adaptarse a la DSG tras el diagnóstico en la edad 
adulta, opinión que comparten María Caballero, dietista de la ACA, (Anexo 9) y 
Ricardo Fueyo, psicólogo y experto en EC. (Anexo 10) 
Los tres opinan que la solución a estas dificultades es la educación del 
paciente, familia y comunidad, unido a ayudas económicas que les permitan 
sufragar el sobrecoste que produce la DSG. Además, son conocedores de la 
falta de información que los pacientes refieren por parte del sistema sanitario, 
y consideran necesario que se realice un PES en Atención Primaria, en el cual 
María Caballero asegura que la asociación podría colaborar. 
Por otra parte, aunque tanto la ACA como Fueyo no consideran indispensable 
la implantación de una perspectiva de género en el PES, la Dra. Remacha 
afirma que sí es necesario debido a las limitaciones añadidas de las mujeres 
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celiacas, que padecen más complicaciones como osteoporosis, anemia y 
enfermedades autoinmunes.  
Asimismo, tras encuestar a 48 pacientes celiacos adultos de la CCAA de 
Aragón, (Anexos 11, 12) en su mayoría mujeres, un 18’8% asegura no tener 
síntomas tras una transgresión, y el mismo porcentaje refiere saltarse la DSG 
de forma ocasional. 
Una amplia mayoría afirma, además, que la información recibida desde el 
sistema sanitario público resulta insuficiente, y un 89’6% estaría interesado 
en asistir a las sesiones que se realizaran en su centro de salud. 
En cuanto a las dificultades percibidas, destacan el etiquetado de los 
productos, el desconocimiento social de la EC, el elevado precio de los 
alimentos sin gluten y la falta de información tras el diagnóstico. 
Por último, el 79’2% consideran importante que en la creación del PES se 
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DESARROLLO 
DIAGNÓSTICOS DE ENFERMERÍA DE AUTOCUIDADO RELACIONADOS 
00126 Conocimientos deficientes r/c información sobre EC y DSG 
insuficiente m/p transgresiones voluntarias o involuntarias de la 
dieta sin gluten (26, 27, 28)  
NOC  1803 Conocimiento: 
Proceso de la 
enfermedad 
❖ 180306: Descripción de los signos y 
síntomas 
❖ 180311: Descripción de precauciones 
para prevenir complicaciones 
NIC 5520 Facilitar el 
aprendizaje 
❖ 552018: Fomentar la participación 
activa del paciente 
❖ 552027: Proporcionar materiales 
educativos para ilustrar la información 
importante y/o compleja 
 
00078 Gestión ineficaz de la propia salud r/c déficit de 
conocimientos m/p dificultad para incluir el régimen de tratamiento 
en la vida diaria. (26,27,28) 
NOC 1813 Conocimiento: 
régimen terapéutico 
❖ 181301: Justificación del régimen 
terapéutico 
❖ 181302: Descripción de las 
responsabilidades de los propios 
cuidados en el tratamiento actual 
❖ 181305: Descripción de la dieta 
prescrita 
NIC 5614 Enseñanza: 
dieta prescrita 
❖ 561409: Explicar el propósito de la 
dieta 
❖ 561410: Incluir a la familia/ser 
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CONTEXTO SOCIAL 
El PES se centra en la CCAA de Aragón, que cuenta con 1.317.847 habitantes 
y 8 sectores de salud con 123 centros de atención primaria. (29, 30) 
Para la realización del PES se elige un centro de atención primaria tipo, que 
será el C.S San Pablo. Se trata de un centro urbano, ubicado en el distrito 
Casco Histórico de Zaragoza y con 46.015 habitantes, de los cuales un 
23’07% son inmigrantes. (31) 
POBLACIÓN DIANA 
El PES se centra en la población adulta diagnosticada de EC y perteneciente 
al C.S San Pablo y sus familiares. Según la Base de Datos de Usuarios (BDU) 
del Servicio Aragonés de Salud, 331 pacientes de este centro de salud 
padecen EC. 
Para acceder a la población diana se colocarán carteles informativos en el 
centro de salud con dos meses de antelación. (Anexo 13) Además, los 
profesionales sanitarios informarán a los pacientes celiacos adultos que 
durante ese tiempo acudan a la consulta, fomentando su participación en el 
programa.  
A la par, la Asociación Celiaca Aragonesa publicitará las sesiones en su boletín 
y página web. 
REDES DE APOYO 
Para la realización del PES se contará con la ayuda de la Asociación Celiaca 
Aragonesa (ACA), que colaborará con la cesión de diversos materiales 
divulgativos, como folletos e información sobre la EC y la DSG.  
De igual manera, la segunda sesión del programa será impartida por personal 
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PLANIFICACIÓN DEL PROGRAMA DE AUTOCUIDADOS 
Recursos humanos 
Diseño del PES por un graduado/a en Enfermería.  
Ejecución del programa por un graduado en enfermería, un graduado en 
nutrición y dietética de la ACA, un médico especialista en aparato digestivo y 
un graduado en psicología. 
Recursos materiales 
Las sesiones se llevarán a cabo en la biblioteca del Centro de Salud, con 
capacidad máxima para 50 personas, y equipada con sillas, pizarra y medios 
informáticos y audiovisuales. 
También será necesario: 
❖ Rotuladores para pizarra magnética 
❖ Carteles informativos (Fuente propia) (Anexo 13) 
❖ Tríptico sobre EC (Editado y cedido por FACE) (anexo 14) 
❖ Folleto “Etiquetado sin gluten, guía práctica” (Editado por el Gobierno 
de Aragón, cedido por ACA) (anexo 15) 
❖ Folleto “Información sobre gluten y medicamentos” (Editado por 
FACE, cedido por ACA) (anexo 16) 
❖ Tríptico “Desmontando mitos” (Fuente propia) (anexo 17) 
❖ Folletos Asociación Celiaca Aragonesa (Cedido por ACA) (anexo 18, 19) 
❖ Encuesta de auto-evaluación de conocimientos (anexo 20) 
❖ Encuesta final de evaluación del PES (anexo 21) 
El gasto total para la realización del PES con 50 asistentes asciende a 
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Sesiones 
Se realizarán 4 sesiones, de entre 1 y 2 horas de duración y con una 
frecuencia semanal, dirigidas a pacientes con EC y sus familiares, e 
impartidas por diferentes profesionales sanitarios. 
Con el objetivo de implantar un enfoque de género en el PES, en todas las 
sesiones se evitará el lenguaje androcéntrico o sexista, utilizando recursos 
lingüísticos que permitan nombrar igualitariamente a mujeres y hombres. 
SESIÓN TÍTULO CONTENIDO 
Sesión 1 “La Enfermedad 
Celiaca en el 
adulto” 
Bloque I: Encuesta Autoevaluación de 
conocimientos. 
Bloque II: Charla sobre etiología, clínica 
y diagnóstico de la EC. 
Sesión 2 “Dieta sin Gluten” Bloque I: Proyección de video sobre EC y 
DSG 
Bloque II: Charla sobre el tratamiento de 
la EC. 
Sesión 3 “Desmontando 
mitos sobre la 
Enfermedad 
Celiaca” 
Bloque I: Recopilación de propuestas de 
los pacientes.  
Bloque II: Respuesta a las características 
falsas recogidas anteriormente que una 
gran parte de la población todavía 
relaciona con la EC. 
Sesión 4 “¿Y tú? ¿Cómo te 
sientes siendo 
celiaco?” 
Bloque I: Encuesta de autoevaluación de 
conocimientos. 
Bloque II: Dinámica de grupo. 
Bloque III: Encuesta final de evaluación 
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Carta descriptiva 
SESIÓN 1: “La Enfermedad Celiaca en el adulto” 
Lugar: C.S. San Pablo 
Responsable: Médico especialista en aparato digestivo 
Duración: 1 hora 30 minutos 
Material 
necesario: 
Medios audiovisuales, encuesta de auto-
evaluación de conocimientos (anexo 20), tríptico sobre 
EC (anexo 14). 
Contenido: Bloque I: Los participantes rellenarán la encuesta 
de auto-evaluación de conocimientos, que será 
guardada para compararla con la realizada en la 
última sesión. 
Bloque II: Charla sobre etiología, clínica y 
diagnóstico de la EC. También se explicarán las 
diferencias por sexo (mayor incidencia en mujeres 




de la sesión: 
❖ Los pacientes y familiares habrán aumentado 
su grado de conocimiento sobre la EC. 
❖ Los asistentes serán conscientes de las 
diferencias en la EC por sexo. 
 














Cronograma- Diagrama de Gantt 
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EVALUACIÓN: 
La evaluación del PES tiene como objetivo valorar los resultados obtenidos 
tras realizar las sesiones comprendidas en el programa. Esto permite 
cuantificar la repercusión del problema de salud percibida por los asistentes 
y las habilidades adquiridas, así como su satisfacción con el programa. 
Esta evaluación se llevará a cabo de forma continua a través de la observación 
de las dificultades y dudas verbalizadas por los asistentes y también mediante 
la encuesta de auto-evaluación de conocimientos (Anexo 20), que permite 
comparar los conocimientos previos al programa con los adquiridos al 
finalizarlo. 
Además, la encuesta final de valoración del PES (Anexo 21), que los participantes 
rellenarán al terminar la cuarta sesión, posibilita evaluar la satisfacción con 
el programa. 
CONCLUSIONES 
Aunque el PES no se ha puesto en marcha, la revisión bibliográfica y el análisis 
de los datos recogidos evidencian que su realización ayudaría a subsanar las 
actuales deficiencias del sistema sanitario en cuanto a información 
proporcionada a los pacientes con EC.  
La educación sanitaria llevada a cabo por los profesionales de enfermería en 
pacientes con enfermedades crónicas es fundamental para dotarles de 
conocimientos que les permitan gestionar su propia salud de forma eficaz.  
En esta patología, el apoyo familiar, social y sanitario es muy importante, 
especialmente en los primeros meses tras el diagnóstico, y por ello la 
implantación de programas de salud en Atención Primaria resulta 
indispensable. 
La limitación principal de este PES sería su implantación en el medio rural, 
que por sus especiales características obligaría a realizarlo con un enfoque 
más comunitario, no solo para pacientes celiacos adultos y sus familiares sino 
para la población general. 
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Para finalizar, se plantea como futura línea de investigación la búsqueda de 
las causas de la menor CVRS en las mujeres celiacas, con el objetivo de 
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ANEXOS 
ANEXO 1– FORMAS PRESENTACIÓN EC (Elaboración propia a partir de (2, 
4)) 
FORMA DE PRESENTACIÓN CARACTERÍSTICAS  
CLÁSICA Clínica típica, serología y biopsia 
positiva. 
 
ATÍPICA Manifestaciones atípicas o extra-
intestinales y serología y biopsia 
positivas. 
 
SILENTE Serología y biopsia positivas, sin 
manifestaciones clínicas. 
 
POTENCIAL Manifestaciones clínicas, serología 
positiva y genética compatible, pero 
biopsia sin cambios histológicos. 
 
REFRACTARIA Sintomatología, anticuerpos 
negativos y daño histológico a pesar 
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ANEXO 2 – SÍNTOMAS DE LA EC (Elaboración propia a partir de (5, 23,32,33)) 






➢ Dolor abdominal 
➢ Distensión abdominal 




➢ Diarrea crónica 









➢ Hipotrofia muscular 
➢ Retraso ponderoestatural 
➢ Talla baja 
➢ Retraso puberal 
➢ Anemia ferropénica o por 
carencia de vitamina B9. 
➢ Déficit de vitamina K 
➢ Fallo de medro 
➢ Trastornos de aprendizaje 
➢ Osteopenia y osteoporosis 
➢ Hepatitis reactiva 
➢ Afectación tiroidea 
➢ Litiasis renal 
➢ Pancreatitis 
➢ Astenia 
➢ Diabetes mellitus 
➢ Estomatitis aftosa 
recidivante 
➢ Dermatitis herpetiforme 
➢ Trastornos 
neuropsiquiátricos 
➢ Dolores osteoarticulares 
➢ Osteoporosis 





➢ Epilepsia, ataxia 
➢ Malnutrición 
➢ Hipertransaminasemia 
➢ Aumento enzimas 
hepáticas (ALT) 
➢ Anemia ferropénica 




➢ Pérdida de peso 
➢ Trastornos 
neuropsiquiátricos 
➢ Hipoacusia y vértigos 
➢ Nefropatía IgA 
➢ Dermatitis herpetiforme 
➢ Osteopenia y 
osteoporosis 
➢ Miocardiopatía dilatada. 
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ANEXO 3- COMORBILIDADES EC (Elaboración propia a partir de (2, 12, 13, 6)) 
 
Autoinmunes Enfermedad inflamatoria intestinal, lupus 
eritematoso sistémico, artritis psoriásica, artritis 
reumatoide, psoriasis y esclerosis múltiple 
Gastrointestinales Relacionadas con la motilidad esofágica, daño 
hepático, cirrosis biliar primaria, reflujo 
gastroesofágico y esofagitis crónica con riesgo de 
malignización 
Neuropsiquiátricas Trastornos del espectro autista, esquizofrenia y 
también demencia en pacientes mayores de 60 
años (Que puede ser revertida mediante DSG si 
existe deterioro cognitivo leve) 
Neoplásicas Aumento del riesgo de cáncer, especialmente en 
las neoplasias de intestino delgado, esófago y 
linfoma No Hodgkin, particularmente en el periodo 
peridiagnóstico o si existe incumplimiento dietético 
o daño histológico persistente 
Ginecoobstétricas  Riesgo significativo de infertilidad, abortos 
repetitivos, peso bajo del recién nacido, 
menopausia precoz y otros problemas durante el 
embarazo en mujeres 
Otras Enfermedad de Addison, alteraciones 
hematológicas (anemia hemolítica autoinmune, 
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ANEXO 4 – MARCADORES SEROLÓGICOS DE EC (Elaboración propia a 
partir de (9)) 
 
MARCADOR USO Y CARACTERÍSTICAS 
AC IGA ANTITRANSGLUTAMINASA Utilizado como primer test en la 
mayoría de los pacientes por su alta 
sensibilidad y especificidad 
 
AC IGA ANTIENDOMISIO Sensibilidad inferior al test anterior 
pero alta especificidad 
 
AC IGG ANTI-PÉPTIDOS DE 
GLIADINA DEAMINADOS 
Utilizados en pacientes en los que se 
sospecha un déficit de IgA 
 
AC IGA ANTIGLIADINA Utilizados actualmente solo en 
menores de 2 años 
 
AC IGG ANTITRANSGLUTAMINASA En pacientes en los que se sospecha 
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ANEXO 6: Clasificación de Marsh-Ouberhuber (Elaboración Propia a 
partir de (9)) 
 
Tipo 0 Mucosa normal Vellosidades de aspecto normal, no atrofia y 
menos de 30 linfocitos intraepiteliales por cada 
100 enterocitos 
Tipo 1 Lesión 
infiltrativa 
Vellosidades de aspecto normal, no atrofia y 
más de 30 linfocitos intraepiteliales por cada 
100 enterocitos 
Tipo 2 Lesión 
infiltrativa-
hiperplásica 
Vellosidades de aspecto normal, sin atrofia pero 
con hiperplasia criptal y más de 30 linfocitos 
intraepiteliales por cada 100 enterocitos 
Tipo 3 Lesión 
destructiva 
Marcada disminución de altura enterocitaria, 
pérdida del borde en cepillo y vacuolización 
citoplasmática. 
Se subdivide en: 
❖ 3a: atrofia vellositaria leve y más de 30 
linfocitos intraepiteliales por cada 100 
enterocitos 
❖ 3b: atrofia vellositaria moderada y más 
de 30 linfocitos intraepiteliales por cada 
100 enterocitos 
❖ 3c: atrofia vellositaria grave y más de 30 
linfocitos intraepiteliales por cada 100 
enterocitos 
Tipo 4 Mucosa atrófica Patrón de afectación raro con mucosa plana, sin 
vellosidades, pocas o ninguna cripta y número 
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ANEXO 7- ALIMENTOS Y SU CONTENIDO DE GLUTEN(Elaboración propia 





Leche y derivados, embutidos (cecina, jamón serrano y 
jamón cocido de calidad extra), pescados frescos y 
congelados sin rebozar, mariscos frescos y pescados y 
mariscos en conserva al natural o en aceite, huevos, 
verduras, frutas, hortalizas y tubérculos, arroz, maíz, 
tapioca y sus derivados, legumbres, azúcar y miel, aceites 
y mantequillas, café en grano o molido, infusiones y 
refrescos de naranja, limón y cola, vinos y bebidas 
espumosas, frutos secos crudos, sal, vinagre de vino y 







Embutidos (Mortadela, chorizo, morcilla, salchichas…etc), 
patés, quesos fundidos, de untar, de sabores o procesados, 
conservas de carne, albóndigas, hamburguesas, conservas 
de pescado en salsa o con tomate frito, salsas, condimentos 
y colorantes alimentarios, sucedáneos de café, chocolate, 
cacao y otras bebidas de máquina, frutos secos tostados o 







Pan, harina de trigo, cebada o centeno, bollos, pasteles y 
tartas, galletas, bizcochos y productos de repostería, pasta 
alimenticia, higos secos, bebidas destiladas o fermentadas 
a partir de cereales (cerveza, agua de cebada), productos 
manufacturados que contengan harina en forma de 
almidón, fécula, sémola o proteína y obleas de comunión 
cristianas 
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ANEXO 8 – ENTREVISTA Dra Begoña Remacha, especialista en Aparato 
Digestivo y miembro de la Unidad de Celiaquía del HCULB (Zaragoza) 
LB: Buenos días. Agradezco su colaboración para realizar esta entrevista con 
el fin de recoger información cualitativa para un TFG, cuyo objetivo es 
la elaboración de un PES para pacientes celiacos adultos y sus 
familiares. ¿Está usted de acuerdo con que la entrevista sea grabada 
y su contenido plasmado en el TFG? 
Dra: Sí, estoy de acuerdo 
LB: Como médica especialista en Aparato Digestivo, es usted una gran 
conocedora de la EC y es la encargada de realizar el diagnóstico en 
nuevos pacientes. ¿A qué piensa que se debe el aumento en la 
incidencia de esta enfermedad en los últimos años? 
Dra: Probablemente a unos criterios diagnósticos y a una sospecha 
diagnóstica más marcada.  
LB: La EC ha sido considerada una enfermedad de diagnóstico frecuente en 
la infancia y poco usual en la edad adulta. Sin embargo, en la 
actualidad esto ha cambiado. ¿Cree que para el paciente adulto resulta 
más difícil adaptarse a su nueva condición de celiaco que al paciente 
pediátrico?  
Dra: Sí, no cabe duda, porque los hábitos establecidos durante los años 
previos determinan la forma de nutrirse, alimentarse y sus 
costumbres. Los niños suelen ser más moldeables y cogen sus rutinas 
de una forma más fácil, por tanto es más fácil para ellos que para los 
adultos. 
LB: La EC y el seguimiento de una DSG producen en el paciente celiaco 
dificultades socio-familiares, económicas y emocionales, ¿Qué medidas 
pondría usted en marcha para mejorar estas dificultades en los tres 
ámbitos? 
Dra: Lo más importante sería darles una mayor accesibilidad a los productos 
sin gluten de forma que para ellos no supusiese una carga económica. 
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Todos sabemos que los alimentos sin gluten encarecen mucho la 
compra diaria y, además, existe el riesgo de que balanceen su dieta, 
retirando los cereales y cambiando la pirámide nutricional. 
Por otra parte, el hecho de que en lo social no esté tan extendido el 
poder salir a comer fuera y tener la certeza de que el producto está 
libre de contaminaciones les crea mucha inseguridad. 
En el ámbito familiar por lo general suelen tener menos problemas 
porque en el momento en el que están informados y tienen la 
infraestructura necesaria es más fácil llevar a cabo la DSG.  
LB: La adhesión al tratamiento es un factor clave en cualquier enfermedad 
crónica, como la celiaquía, y en el caso de la enfermedad celiaca el 
seguimiento estricto de la DSG es muy variable y sigue habiendo un 
alto porcentaje de pacientes que realiza transgresiones voluntarias de 
forma más o menos periódica. ¿Cuál cree que es la causa de que esto 
ocurra? ¿Cómo se podría aumentar la adhesión a la DSG?  
Dra: La causa es evidentemente el desconocimiento en sí de la enfermedad. 
Ellos asocian comer gluten y no tener síntomas con que no está 
haciéndoles daño, cuando en la EC no hay una asociación tan clara 
entre el momento de la ingesta y los problemas que pueda acarrear.  
Se podría solucionar dando la mayor información posible sobre la 
enfermedad y los problemas que puede acarrear esto. 
LB: En nuestra CCAA los pacientes consiguen información a través de 
Asociaciones y de internet, pero consideran insuficiente la información 
recibida por el sistema público de salud. ¿Piensa que la realización de 
programas de educación sanitaria en los centros de salud podría ser 
una buena manera de paliarlo? 
Dra: Evidentemente, esa es una de las soluciones. Nosotros desde la consulta 
de EC sí que hacemos cursos de formación para pacientes y familiares 
celiacos adultos que se diagnostican en nuestro área. 
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La idea es precisamente esa, ponerles en conocimiento de la 
enfermedad y enseñarles a manejarlo. 
  Evidentemente si esto estuviera avalado por un seguimiento en AP, por 
su mayor accesibilidad, determinaría que no tuviesen tanta mala 
información que pueden captar por internet, porque hay menos 
criterio. 
La ACA está muy bien pero tiene su carga económica, que no todos los 
pacientes pueden asumir, y por ello los programas de salud en AP 
vendrían muy bien para los pacientes. 
LB: El objetivo de este TFG es la elaboración de un PES, que se llevaría a 
cabo en AP y con pacientes adultos. ¿Qué limitaciones considera que 
puede tener este programa en su puesta en marcha?   
Dra: La cuestión está en que al realizarlo en un centro de salud hay que 
conocer la cantidad de pacientes con EC en ese centro de salud. Esa 
gestión sería lo más difícil, probablemente. 
Con que fuera llevado a cabo por un/a nutricionista o enfermera con 
conocimientos suficientes sobre EC, DSG, etiquetado y aspectos 
psicosociales sería suficiente. A nivel económico la puesta en marcha 
es muy barata además. 
LB: Y ahora la última pregunta. Los estudios indican que la incidencia de la 
EC tiene una relación mujer-varón de 2’5-3:1, y además, evidencian 
que la CVRS (Calidad de vida relacionada con la salud) es menor en 
mujeres celiacas que en hombres, ¿Cree necesario que en la creación 
de un PES se haga especial hincapié en dotar a las pacientes celiacas 
de estrategias y herramientas para mejorar su calidad de vida 
autopercibida? 
Dra: La cuestión está en que algunos de los efectos secundarios de las 
carencias nutricionales de la celiaquía pueden ser más graves en las 
mujeres. 
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Una de las más habituales es la osteoporosis, que en la perimenopausia 
es aún mayor y todas las complicaciones que esta determina en las 
pacientes. El cansancio, la astenia o la anemia en mujeres, unida a las 
pérdidas menstruales habituales, tiene más afectación que en los 
hombres y también se han descrito más asociación de enfermedades 
autoinmunes en este grupo de pacientes. 
Todo esto limita y provoca una menor calidad de vida, y por tanto me 
parece importante. 
 
ANEXO 9 – ENTREVISTA María Caballero, Dietista de la Asociación 
Celiaca Aragonesa 
LB: Buenos días. Agradezco su colaboración para realizar esta entrevista con 
el fin de recoger información cualitativa para un TFG, cuyo objetivo es 
la elaboración de un PES para pacientes celiacos adultos y sus 
familiares. ¿Está usted de acuerdo con que la entrevista sea grabada y 
su contenido plasmado en el TFG? 
ACA: Sí, estoy de acuerdo. 
LB: En los últimos 30 años se ha producido un significativo aumento en la 
incidencia de la EC, pasando de 2-3 casos a 9-13 casos por 100.000 
habitantes y año. ¿Han observado este aumento también en el número 
de socios con los que cuenta la ACA? 
ACA: Ha habido un aumento del número de socios pero no es representativo 
del aumento en el número de diagnósticos, quizás porque hay mucha 
más información en redes sociales e internet y los pacientes piensan 
que la información o lo que puede aportarle la asociación no es 
necesario. 
Muchas veces lo entienden como un beneficio individual en lugar de 
como un servicio que tenga que mantenerse para el colectivo de 
celiacos, especialmente para los nuevos diagnosticados. 
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LB: La EC ha sido considerada una enfermedad de diagnóstico frecuente en 
la infancia y poco usual en la edad adulta. Sin embargo, en la 
actualidad esto ha cambiado. ¿Cree que para el paciente adulto resulta 
más difícil adaptarse a su nueva condición de celiaco que para el 
paciente pediátrico? 
ACA: Para el paciente adulto es más difícil, sí, por supuesto. No es lo mismo 
un niño que nunca ha probado un trozo de pan o un donut, por ejemplo, 
que un adulto que lleva unos hábitos alimentarios durante toda una 
vida y de repente tiene que cambiarlos y cambiar también las salidas 
de ocio. En nuestro país la comida es algo muy social, no solamente se 
trata de alimentarse sino también salir por ahí, comidas familiares, 
encuentros con amigos, la peña, las fiestas del pueblo, entonces al 
tener el diagnóstico de EC en la edad adulta tienes que cambiarlo todo, 
comer en sitios diferentes, productos distintos, o dar mil y una 
explicaciones sobre la DSG. Se tarda más en adaptarse, aunque al final 
todo el mundo se adapta, no solo al hábito sino también a los sabores, 
que son diferentes. 
LB: La EC y el seguimiento de una DSG producen en el paciente celiaco 
dificultades socio-familiares, económicas y emocionales, ¿Qué medidas 
pondría usted en marcha para mejorar estas dificultades en los tres 
ámbitos? 
ACA: Primero formación, información y divulgación. Desde la ACA realizamos 
divulgación en hostelería, en colegios e incluso en asociaciones de 
vecinos, de mujeres, de pueblos, para que cuando venga un celiaco 
sea más sencillo, y al menos les suene la EC. Yo creo que eso ayudaría 
mucho a nivel socio-familiar y también a nivel emocional. 
A nivel económico realmente es complicado. El precio es más alto, pero 
esto está justificado por los controles sanitarios que tienen y la menor 
demanda. Se podría hacer que se financiara a través del Estado, y eso 
es por lo que luchan las asociaciones. 
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LB: A pesar de la importancia de seguir de forma estricta la DSG, sigue 
habiendo un alto porcentaje de pacientes que realiza transgresiones 
voluntarias de forma más o menos periódica. ¿Cómo se podría evitar 
que esto suceda? 
ACA: Realmente con concienciación. No tenía ese dato, pensaba que las 
transgresiones no eran voluntarias, pero si ocurre es porque están poco 
informados.  
LB: El apoyo de las asociaciones resulta fundamental para los celiacos, 
especialmente en los primeros meses tras el diagnóstico. ¿Cuáles son 
sus objetivos como asociación?¿Qué actividades realiza la ACA en 
nuestra comunidad?  
ACA: El objetivo principal es integrar al celiaco en su vida social y mejorar su 
calidad de vida en todos los aspectos. 
Las actividades que realizamos son la formación en personas recién 
diagnosticadas, mediante la separación de los alimentos en tres 
grupos, según el semáforo de FACE; también hacemos formación a 
hostelería y tenemos unos 165 restaurantes aproximadamente en 
Aragón formados por la asociación y que ofrecen menú sin gluten con 
opciones suficientes, cerveza y pan sin gluten. 
Por otro lado, en los concursos de tapas que se realizan en diferentes 
sitios de Aragón ofrecemos un premio a la mejor tapa apta para 
celiacos para que los restaurantes se animen y vean que hay una 
demanda de este tipo de productos y también realizamos formación en 
colegios, tanto en las cocinas como a los profesores, niños y monitores 
de comedor, además de talleres y charlas  
LB: En nuestra CCAA los pacientes consiguen información a través de 
Asociaciones y de internet, pero consideran insuficiente la información 
recibida por el sistema público de salud. ¿Piensa que es necesario que 
desde los centros de salud se realicen programas de educación 
sanitaria para paliarlo?  
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ACA: Totalmente, de hecho en el HCULB se está empezando a hacer. 
Normalmente cuando se realiza el diagnóstico se deriva al paciente a 
la asociación sin casi darle información, puesto que no tienen ni tiempo 
ni medios para hacerlo, y el paciente se siente frustrado. 
La verdad es que se echa de menos que desde el sistema público se 
haga más formación sobre DSG. 
LB: El objetivo de este TFG es elaborar un programa de educación sanitaria 
sobre DSG y EC en los centros de salud, con un equipo multidisciplinar 
formado por nutricionistas, enfermeros y médicos. ¿Cómo podría 
colaborar la ACA en la realización de este proyecto? 
ACA: Proporcionando material, como folletos e información sobre la EC, la 
DSG, los medicamentos que pueden contener gluten y el etiquetado. 
También el gobierno de Aragón puede subcontratar a la ACA para que 
realice una parte o todas de las sesiones que haya que impartir en los 
centros de salud, puesto que somos dietistas y estamos preparadas 
para ello. 
LB: La incidencia de la EC tiene una relación mujer-varón de 2’5-3:1, y 
además en diferentes estudios se ha evidenciado una CVRS (Calidad 
de vida relacionada con la salud) menor en mujeres celiacas que en 
hombres, ¿Le parece necesario que en la creación de este PES se haga 
especial hincapié en las mujeres celiacas, dándoles estrategias y 
herramientas para mejorar su calidad de vida autopercibida? 
ACA: Desconocía este dato, pero personalmente no me parece necesario, 
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ANEXO 10 – ENTREVISTA Ricardo Fueyo, Psicólogo y vicepresidente 
de la Asociación Celiaca Aragonesa 
LB: Buenas tardes. Agradezco su colaboración para realizar esta entrevista 
con el fin de recoger información cualitativa para un TFG, cuyo objetivo 
es la elaboración de un PES para pacientes celiacos adultos y sus 
familiares. ¿Está usted de acuerdo con que la entrevista sea grabada y 
su contenido plasmado en el TFG? 
RF: Sí, estoy de acuerdo. 
LB: La EC ha sido considerada una enfermedad de diagnóstico frecuente en 
la infancia y poco usual en la edad adulta. Sin embargo, en la 
actualidad esto ha cambiado. ¿Cree que para el paciente adulto resulta 
más difícil adaptarse a su nueva condición de celiaco que al paciente 
pediátrico?  
RF: Sí, mucho más difícil porque el adulto está acostumbrado a hacer de su 
capa un sayo con cualquier adherencia a cualquier hábito saludable y 
en la EC no es lo mismo que te pongan las pautas tus padres y te 
ordenen lo que tienes que hacer que en el caso de los adultos, en los 
que depende de su autonomía. Por lo tanto cuesta mucho más. 
LB: La EC y el seguimiento de una DSG producen en el paciente celiaco 
dificultades socio-familiares, económicas y emocionales, ¿Qué medidas 
pondría usted en marcha para mejorar estas dificultades en los tres 
ámbitos, y especialmente por su profesión, en lo emocional? 
RF: La parte económica es verdad, supongo que tendrás el dato, de que la 
cesta de la compra del celiaco se encarece en unos 1250€ al año según 
los últimos estudios de FACE y es de las pocas enfermedades que no 
tienen un tratamiento farmacológico y no cuentan con ninguna ayuda, 
por tanto, para soportar el único tratamiento que existe hasta ahora 
que es una estricta adherencia a la DSG. 
En lo económico por tanto sería interesante contar con ayudas fiscales, 
que por lo menos permitieran desgravar el consumo de determinados 
alimentos.  
¿CELIACO Y FELIZ? ¡SE PUEDE!                                                                 Berlanga Carrera, AL 
46   
 
En cuanto a lo socio-familiar sería muy interesante eliminar las 
barreras que dificultan la adherencia a la DSG, que aparte de la 
económica ya mencionada, si mejorásemos la formación del personal 
de hostelería y la accesibilidad a la dieta sin gluten en las salidas fuera 
de casa, al celiaco le costaría mucho menos participar. Entonces que 
en todas las actividades que se programen desde la Administración, al 
igual que se tiene en cuenta la accesibilidad física o la sensorial, que 
se tenga también en cuenta la accesibilidad de tipo dietético, 
especialmente en los colegios.  
Por otro lado, desde el punto de vista emocional y quizás coincidiendo 
con tu motivo de TFG el desarrollo de programas de autoayuda con 
cierta validez científica que puedan ser implementados desde las 
asociaciones de pacientes o desde atención primaria, sería muy 
interesante para facilitar el apoyo emocional en las primeras etapas a 
través de la formación y a  partir del desarrollo de lo que técnicamente 
se conoce como expectativa de autoeficacia, de la confianza para la 
adherencia a una DSG al ver como otras personas han gestionado la 
enfermedad en otros momentos de su vida. 
Estos programas deberían estar liderados por personal formado como 
puede ser el personal de enfermería, nutricionistas. Creo que tienen 
que ser programas cortos, no para toda la vida sino para los primeros 
meses o años tras el diagnóstico. 
LB: En nuestra CCAA los pacientes consiguen información a través de 
asociaciones y de internet, pero consideran insuficiente la información 
recibida por el sistema público de salud. ¿Piensa que la realización de 
programas de educación sanitaria en los centros de salud podría ser 
una buena manera de paliarlo? 
RF: La evaluación que los pacientes celiacos hacen del sistema de salud es 
inferior a la valoración que hacen de la información de internet o 
proveniente de las asociaciones. 
Ahora mismo cuando te diagnostican de EC, que ya es un trastorno 
esquivo, el médico de digestivo te pone en contacto con las 
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asociaciones de pacientes, que hacen un estupendo trabajo pero no 
dejan de ser un recurso privado. El sistema público recomienda un 
recurso privado que se sostiene con fondos en muchos casos privados 
y con trabajos privados, y esto no ocurre en muchas otras 
enfermedades para las que hay programas o hay medicamentos que 
pueden aliviar la situación del paciente. Ocurre en la EC porque 
tenemos la mala y la buena suerte de que tenemos un tratamiento 
estupendo para abordar la enfermedad que es muy fácil de prescribir 
y muy difícil de cumplir. La prescripción es instantánea, pero después 
saber si lo estás haciendo bien o mal es muy complicado y excede de 
las recomendaciones que hace un médico de digestivo, por lo que hoy 
son imprescindibles las asociaciones de pacientes, que trabajan para 
socios y para no socios, eso no hay que olvidarlo. Pero es un recurso 
privado y estaría bien que, aunque se cuenta con subvenciones 
públicas, hubiera algún tipo de equivalente público o conciertos para 
que estos recursos fueran de titularidad privada pero con una 
financiación pública suficiente. 
LB: Los estudios indican que la incidencia de la EC tiene una relación mujer-
varón de 2’5-3:1, y además, evidencian que la CVRS (Calidad de vida 
relacionada con la salud) es menor en mujeres celiacas que en 
hombres, ¿Por qué cree que ocurre? ¿Cree necesario que en la creación 
de un PES se haga especial hincapié en dotar a las pacientes celiacas 
de estrategias y herramientas para mejorar su calidad de vida 
autopercibida? 
RF: Esa calidad de vida autopercibida menor en mujeres es frecuente en 
muchas enfermedades, quizás porque las mujeres son mucho más 
conscientes de la sintomatología o también puede ser que venga 
asociado con determinados trastornos del estado de ánimo.  
El nivel de ocupación y actividad suele ser mayor en los hombres y por 
tanto estos tienen más fácil fijar el foco en otra serie de actividades 
que la mujer, que consulta mucho más al médico. 
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Por otra parte, hay cuestiones culturales por las que el hombre acude 
menos al sistema de salud y por tanto es más difícil que se detecten 
los casos en ellos. 
Y, por otro lado, aunque no está claro, parece que esa mayor 
prevalencia puede tener que ver con la predisposición genética y no 
solo con que sea más fácil detectarlo en mujeres. 
Respecto a la segunda pregunta, yo creo que no es especialmente 
necesario hacer hincapié en las mujeres, puede ser muy beneficioso 
que sean grupos mixtos y homogéneos por edades. Lo que sí falta por 
estudiar es el porqué de esa falta de calidad de vida. 
ANEXO 11 – Cuestionario en formato electrónico para pacientes 
celiacos adultos de la CCAA de Aragón. 
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ANEXO 12 – Resultados Cuestionario realizado a pacientes adultos 
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ANEXO 14- FOLLETO ENFERMEDAD CELIACA (Editado y cedido por FACE) 
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ANEXO 15 – Guía práctica Etiquetado sin gluten. (Cedido por ACA. 
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ANEXO 16 – TRÍPTICO “Información sobre gluten y medicamentos” 
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ANEXO 17 – FOLLETO “DESMONTANDO MITOS” (Elaboración propia) 
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ANEXO 18 – FOLLETO “Asociación celiaca Aragonesa, estamos 
contigo y con tu alimentación” (Cedido por ACA. Editado por ACA y 
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ANEXO 19 – TRÍPTICO “Asociación Celiaca Aragonesa. Adelante, te 
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CUESTIONARIO DE AUTO-EVALUACIÓN 
NOMBRE: 
Marque con una X la casilla que considere (Verdadero o Falso) 
 VERDADERO FALSO 
1. La enfermedad celiaca es crónica, es decir, para 
toda la vida. 
  
2. Algunos celiacos son asintomáticos, es decir, no 
tienen ningún síntoma. 
  
3. Cuando un celiaco consume gluten se dañan sus 
vellosidades intestinales, ubicadas en el intestino 
delgado. 
  
4. Si me salto la dieta solo de forma ocasional no 
pasa nada, no me hace daño. 
  
5. El celiaco tiene que comer en una mesa aparte 
para no contaminarse. 
  
6. Las manifestaciones más habituales de la 
enfermedad celiaca en adultos son la diarrea y el 
dolor abdominal. 
  
7. El 75% de los celiacos están sin diagnosticar  
 
 
8. Saltarse la dieta sin gluten aumenta el riesgo de 
osteoporosis y algunos tipos de cáncer. 
  
9. Las verduras, frutas, carnes y pescados frescos 
son productos libres de gluten 
  
10. Los celiacos no deben consumir productos a 
granel. 
  
11. La dieta sin gluten sirve para adelgazar  
 
 
12. Las mujeres celiacas refieren una menor calidad 




13. La dieta sin gluten produce en los pacientes 
celiacos dificultades emocionales (miedo a 




14. La Enfermedad Celiaca es la enfermedad intestinal 











¿CELIACO Y FELIZ? ¡SE PUEDE!                                                                 Berlanga Carrera, AL 
61   
 
ANEXO 21- CUESTIONARIO DE EVALUACIÓN FINAL DEL PROGRAMA 
DE SALUD (Elaboración propia) 
CUESTIONARIO DE EVALUACIÓN FINAL DEL PROGRAMA 
Edad: 
Género:     Hombre                 Mujer             Otro 
Para cada pregunta, rodee con un círculo el número de la derecha que considere.  









GENERAL (TODAS LAS SESIONES DEL PROGRAMA) 
1. Me parece importante que se realicen charlas para pacientes 
celiacos y familiares en mi centro de salud 
1 2 3 4 5 
2. He aprendido cosas nuevas sobre la enfermedad celiaca y la 
dieta sin gluten 
1 2 3 4 5 
3. Me siento más capaz de cumplir mi dieta (o ayudar a mi familiar) 
después de asistir al programa 
1 2 3 4 5 
SESIÓN 1: “LA ENFERMEDAD CELIACA EN EL ADULTO”  
4. El/la profesional sanitario ha explicado las cosas de forma 
sencilla y entendible. 
1 2 3 4 5 
5. El contenido de la sesión ha sido el adecuado.  1 2 3 4 5 
6. La duración de la sesión ha sido adecuada 1 2 3 4 5 
SESIÓN 2: “DIETA SIN GLUTEN”  
7. El/la profesional sanitario ha explicado las cosas de forma 
sencilla y entendible. 
1 2 3 4 5 
8. El contenido de la sesión ha sido el adecuado 1 2 3 4 5 
9. La duración de la sesión ha sido adecuada 1 2 3 4 5 
SESIÓN 3: “DESMONTANDO MITOS SOBRE LA ENFERMEDAD CELIACA” 
10. El/la profesional sanitario ha explicado las cosas de forma 
sencilla y entendible. 
1 2 3 4 5 
11. El contenido de la sesión ha sido el adecuado 1 2 3 4 5 
12. La duración de la sesión ha sido adecuada 1 2 3 4 5 
SESIÓN 4: “¿Y TÚ? ¿CÓMO TE SIENTES SIENDO CELIACO?”  
13. El/la profesional sanitario ha explicado las cosas de forma 
sencilla y entendible. 
1 2 3 4 5 
14. El contenido de la sesión ha sido el adecuado 1 2 3 4 5 
15. La duración de la sesión ha sido adecuada 1 2 3 4 5 











ANEXO 22- PRESUPUESTO PARA LA REALIZACIÓN DEL PROGRAMA DE SALUD 
GASTOS 
RECURSOS HUMANOS  RECURSOS MATERIALES 
Diseño del PES Descripción Cantidad Precio TOTAL 
Descripción Cantidad Horas Precio/h TOTAL Rotuladores para pizarra magnética 2 3€ 6€ 
Graduado en Enfermería 1 50 10€ 500€ Carteles informativos 20 1’5€ 30€ 
 Tríptico sobre EC 50 0’65€ 32’50€ 
Realización y puesta en marcha del PES Folleto “Etiquetado sin gluten, guía 
práctica” 
50 2€ 100€ 
Descripción Cantidad Sesiones Precio/ 
sesión 
TOTAL Folleto “Información sobre gluten y 
medicamentos” 
50 0’65€ 32’50€ 
Graduado en Medicina. Especialista en 
aparato digestivo 
1 1 60€ 60€ Tríptico “Desmontando mitos” 50 0’65€ 32’50€ 
Graduado en Nutrición Humana y Dietética 1 1 60€ 60€ Folletos ACA 100 0’65€ 65 
Graduado en Enfermería 1 1 60€ 60€ Encuesta auto-evaluación de 
conocimientos 
100 0’20€ 20€ 
Graduado en Psicología 1 1 60€ 60€ Encuesta final de evaluación del PES 50 0’20€ 10€ 
TOTAL RR.HH. 740€  TOTAL MATERIALES 328’50€ 









ANEXO 23 – CARTAS DESCRIPTIVAS SESIONES 2,3 Y 4 
SESIÓN 2: “Dieta sin Gluten” 
Lugar: C.S. San Pablo 
Responsable: Graduado en dietética y nutrición humana 
Duración: 2 horas 
Material 
necesario: 
Medios audiovisuales, folleto “Etiquetado sin 
gluten, guía práctica” (anexo 15), Folleto “información 
sobre gluten y medicamentos”, (anexo 16) Folletos 
sobre la ACA. (anexo 18, 19) 
Contenido: Bloque I: Proyección de vídeos sobre EC y DSG. (34, 
35) 
Bloque II: Charla sobre tratamiento de la EC, 
importancia de la adhesión a la dieta, 
consecuencias de las transgresiones voluntarias e 
involuntarias y evitar la contaminación cruzada en 
la preparación de alimentos sin gluten. 
Objetivos 
específicos 
de la sesión: 
❖ Los participantes conocerán las consecuencias 
de no seguir la DSG de forma estricta y 
permanente. 
❖ Los pacientes y sus familiares aprenderán a 
evitar la contaminación cruzada en la 
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SESIÓN 3: “Desmontando mitos sobre la Enfermedad Celiaca” 
Lugar: C.S. San Pablo 
Responsable: Graduado en Enfermería 
Duración: 1 hora 
Material 
necesario: 
Medios audiovisuales, pizarra, rotuladores y tríptico 
“Desmontando mitos”. (anexo 17) 
Contenido: Bloque I: Dinámica grupal con recopilación de 
creencias y situaciones que propongan los 
pacientes, en voz alta, relacionadas con la 
enfermedad o el seguimiento de la DSG. El 
profesional sanitario irá escribiéndolas en la 
pizarra. 
Bloque II: Respuesta a las creencias falsas 
recogidas anteriormente que una gran parte de la 
población todavía relaciona con la EC o la DSG. 
Objetivos 
específicos 
de la sesión: 
❖ Los pacientes y sus familiares aumentarán sus 
conocimientos sobre EC y DSG. 
❖ Los asistentes aprenderán a resolver 
situaciones cotidianas en las que otras personas 
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SESIÓN 4: “¿Y tú? ¿Cómo te sientes siendo celiaco?” 
Lugar: C.S. San Pablo 
Responsable: Graduado en Psicología 
Duración 2 horas 
Material 
necesario: 
Pizarra, rotuladores, cuestionario de auto-
evaluación para pacientes (anexo 20) y encuesta de 
evaluación final del PES. (anexo 21) 
Contenido: Bloque I: Dinámica de grupo en la que los 
participantes podrán expresar sus sentimientos y 
dificultades cotidianas. Se hará un especial hincapié 
en las mujeres celiacas, visibilizando la menor 
CVRS detectada en algunos estudios, y se 
intentarán identificar los factores sociales de 
vulnerabilidad de género. 
Bloque II: Encuesta de autoevaluación de 




de la sesión: 
❖ Los pacientes adultos con EC de la CCAA de 
Aragón se sentirán más capaces de gestionar 
los cuidados relacionados con la EC. 
❖ Los asistentes serán capaces de verbalizar sus 
dificultades y sentimientos relacionados con la 
EC y la DSG. 
❖ Los pacientes y sus familiares serán más 
conscientes de los factores que producen una 
desigualdad de género en el seguimiento de la 
DSG e intentarán corregirlos. 
 
 
 
 
 
 
 
